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This paper presents a framework for analyzing the 
community response to HIV and AIDS. On the basis 
of a review of the literature, six criteria are proposed for 
characterizing such community responses: (1) the types of 
organizations and structures implementing the response, 
(2) the types of activities or services implemented and 
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the beneficiaries of these, (3) the actors involved in and 
driving community responses, (4) the contextual factors 
that influence community responses, (5) the extent of 
community involvement in the response, and (6) the 
extent to which community responses involve wider 



































































































































community  organizations  and  initiatives,



























until  2008,  there  is  now  an  acknowledged  need  to  understand  better  which  community 
responses  are  most  effective,  efficient,  and  sustainable  and  how  such  responses  can  best 
complement the actions of governments and other actors. Robust data are needed. 
 
An  evaluation  of  the  World  Bank’s  HIV/AIDS  assistance  efforts  by  the  Bank’s  Independent 
Evaluation Group (formerly OED) in 2005 highlighted the need for a better understanding of 




To  address  these  questions,  the  World  Bank’s  Global  HIV/AIDS  Program  team,  HNP ‐ in 
collaboration with DFID, the UK Consortium on AIDS and International Development, and other 
partners ‐ launched  in  2009  an  evaluation  exercise  that  includes  collecting  primary  data  to 
assess the results achieved by community responses to HIV and AIDS. The primary objective of 













































communities,  describing  these  as  “indigenous  or  grassroots  responses,”  while  others  are 
introduced and financially supported by outside actors such as government, religious networks, 



















































community  and  the  public  health  system  (UNAIDS  2005).  They  are  especially  valuable  in 












































participation  in  the  national  response,  categorizes  organizations  as  (1)  grassroots  and  community 
organizations;  (2)  national  and  international  non‐governmental  organizations  (NGOs),  faith‐based 
organizations (FBOs), and other more formalized civil society structures; (3) civil society networks, umbrella 







































  Community  initiatives,  e.g.,  mutual  care  and  support  groups,  neighborhood 




  Nongovernmental  organizations  and  networks  (working  at  local,  national,  and 
international  levels),  e.g.,  faith‐based  non‐governmental  organizations, 





















groups,  youth  and  women’s  organizations,  business  organizations,  trade  unions, 





Most  available  information  about  community  responses  is  based  on  context‐specific  case 
studies and assessments of activities implemented by formal organizations. Much activity by 
informal actors is not systematically captured or documented. This is due partly to the fact that 
informal  responses  are  often  unstructured  and  difficult  to  measure,  such  as  grandparents 
caring for grandchildren. It could also be due to the extreme variability of community response 
in  different  contexts.  Few  initiatives  undertaken  by  rural  households  and  communities  to 
respond  to  the  HIV  epidemic  for  example  have  been  evaluated  for  their  effectiveness  and 
virtually none for their costs or contributions to society.  
 
Community  responses  are  most  often  characterized  or  defined  according  to  the  types  of 























  Prevention:  This  area  includes  education;  information  and  awareness  raising;  life  skills 
enhancement; behavior change; action to change harmful traditional practices and cultural 
or  gender  norms  and  to  reduce  stigma  and  discrimination;  access  to  safe  means  of 
protection  (condoms  and  lubricants,  needles  and  syringes)  and  their  distribution;  HIV 
testing and related counseling; activities targeting groups at elevated risk, in particular, 
marginalized  populations  who  fear  authority  and  public  service  because  of  their  illegal 
behaviors; and activities aimed at preventing mother‐to‐child transmission (PMTCT) of HIV. 
 















  Impact  mitigation:  Community  efforts  can  positively  impact  savings  and  credit,  grants, 
vocational training, income generation, material and welfare support, agricultural support, 












































































The  Commission  on  AIDS  in  Asia  (2008)  noted  that  community  participation  is  critical  to  successful  HIV 
prevention for people engaged in risk behaviors—studies show that more than 80 percent of drug users could 
be  reached  within  six  months  with  condoms  and  cleaning  kits  through  peer  outreach  workers,  whereas 




















With  respect  to  an  individual’s  or  entity’s  own  needs,  a  review  of  PLHIV  organizations  in 
Mozambique found that groups directly affected by HIV and AIDS organized themselves as a 










There  are  examples  of  community  responses  initiated  by  external  actors  and  led  by 
communities. The Sonagachi Project in India supported sex‐worker‐led efforts to prevent HIV.  














Among  external  actors,  donor  agencies  have  been  especially  influential  in  catalyzing  and 
building  on  community  responses  primarily  through  funding.  Increased  donor  funding,  in 
particular from the World Bank, DFID, the Global Fund, and the President’s Emergency Plan for 


















el  Desarrollo  Humano  in  Bolivia,  which  has  advocated  successfully  for  comprehensive  health  care  for 




















through  international  NGOs.  The  PEPFAR  New  Partners  Initiative  is  awarding  grants 
totaling US$200 million to new partners to provide prevention and care services in the 
15  PEPFAR  focus  countries.  The  focus  is  on  FBOs  and  CBOs.  Partners  include  US, 





for  example,  substantial  individual  congregational  funding  is  aimed  directly  to 
community level projects. 
 
Some  authors  have  questioned  the  extent  to  which  external  funding  strengthens  local 
ownership of responses. They suggest that local ownership and agendas may be undermined by 
decisions  to  establish  “fundable  activities”  in  accordance  with  priorities  set  outside  the 
community. M’Zamani et al. (2007) suggest that NGOs and CBOs may be motivated by survival, 




















groups  in  Lesotho  (ARHAP  2006).  Further  tensions  have  been  highlighted  in  the  role  of 












































In  addition  to  funding,  external  actors  provide  a  range  of  other  support  for  community 











The  country  context  influences  the  landscape  of  community  responses.  For  example, 
differences in the ways that TASO in Uganda and the Treatment Action Campaign in South 




Countries  and  regions  have  different  historical  trajectories  which  have  resulted  in  the 
development of particular civil society contexts and different manifestations of civil society. For 
example, broad regional similarities have been noted between community‐based response to 
HIV  in  Anglophone  African  countries  (with  greater  numbers  of  associations  organized  in  a 
decentralized manner, and faith‐based groups playing a key role in health care).  This can be 








A  study  in  South  Africa  (Birdsall  et  al.  2007)  documented  seven  models  for  funding  and  coordinating 
community  responses:  (1)  a  private  grant‐making  institution;  (2)  a  CBO  mentoring  organization;  (3)  a 
membership network of groups working with affected children; (4) a small‐grants scheme; (5) a provincial 

















Orphans  and  Children  Under  Stress  (FOCUS)  program  has  evolved  from  an  initial  focus  on 
home‐based  care  and  awareness  raising  to  encompass  support  for  affected  children.  As 
treatment has become more widely available, community organizations have increased their 








































support  of  services;  (3)  delivery  of  services;  (4)  planning  and  design  of  services;  and  (5) 
management,  policy  making,  and  strategic  planning.  PACT  Cambodia  involved  the  national 
Cambodian PLHIV network (CPN+) and its eight provincial networks in implementing a one‐year 





Informal  responses,  initiated  and  led  by  communities,  are  an  important  manifestation  of 
community involvement. As discussed, however, they are not well documented. Most examples 
in  the  literature  involve  an  external  agent  mobilizing  or  facilitating  the  mobilization  of 


























  Formal  partnerships ‐ these  include  formal  agreements  between  community 
organizations  and  government  or  other  organizations  for  the  delivery  of  specific 





any  formal  partnership  agreement,  for  example,  with  facilities  that  provide  HIV 






























A  different  study  on  HIV  and  AIDS  related  collaboration  between  faith‐based  and  secular 
stakeholders  in  Kenya,  Malawi  and  the  Democratic  Republic  of  Congo  (DRC)  found  many 




























  In  India,  a  continuum  of  care  project,  initiated  by  the  state  government,  National  AIDS  Control 
Organization  (NACO),  WHO,  Oxfam,  and  local  NGOs,  included  multidisciplinary  core  groups  in 
hospitals, NGOs, and communities. 
  In Brazil, the World Bank encouraged NGO participation in the AIDS/STD Control Project, as NGOs can 








Community  responses  to  HIV  and  AIDS  can  be  characterized  in  many  different  ways.  Six 
different ways of providing such a characterization have been proposed, dealing respectively 
with (1) Organizations and structures; (2) Activities and beneficiaries; (3) Actors; (4) Contextual 















For  example,  in  mapping  work  at  the  local,  national,  or  sub‐national  level,  it  may  not  be 
necessary to ask respondents about all existing initiatives ‐if the main initiatives in terms of size 



















  What  is  the  organization  /  initiative’s  institutional  arrangements  and  capacity  (e.g., 























3. Actors    Was the initiative initiated by actors within the community (e.g., individuals, existing 
community structures or groups) or external actors (e.g., local, national or international 
NGOs or FBOs, multilateral, bilateral or UN agencies, or government)? 


































  What  activities  or  interventions  are  the  community  involved  in  (e.g.,  identifying 
problems,  needs,  and  priorities;  planning  and  design;  implementation  and  service 
delivery; M&E)?  













  What  partnership  arrangements  are  in  place  (e.g.,  formal  partnerships  and 








It  must  be  emphasized  that  some  questions  are  more  sensitive  than  others  and  some 












existing  studies  aiming  to  map  community  responses  to  HIV  and  AIDS  suggests  that  these 




to  the  length  and  sustainability  of  community  engagement  are  also  important  –  it  is  not 












Certainly  more  consideration  will  need  to  be  given  to  how  complex  and  context‐specific 
community responses can be represented and communicated to policy makers – and therefore 


























the  types  of  organizations  that  are  providing  services.  These  organizations  may  be  formal, 
informal, or a combination of formal and informal groups and entities. Next, on the horizontal 
axis,  the  kinds  of  activities  that  the  community‐based  interventions  are  engaged  in  are 
classified.  These  activities  may  range  from  services  such  as  treatment,  care  and  support 
services, to activities which impact (often indirectly) on actions, for example those aimed at 
changing  behavior,  attitudes  and  perceptions  related  to  HIV  and  AIDS.  Based  on  what  we 
currently  know,  community‐level  responses  can  frequently  combine  elements  of  service 
delivery and impact on action and behavior which can be depicted along such a spectrum. For 
example, formal prevention‐focused behavioral change interventions targeted at communities 
by  government  health  departments,  and  informal  faith‐based  congregational  abstinence 
initiatives that carry potential for similar or related action.  
 















gaps  in  various  areas  of  the  community  response,  identifying  areas  of  overlaps,  and  more 
generally in re‐orienting resources in order to achieve higher overall impact.  Importantly, such 
visualizations quickly make apparent the inadequacy of data which focus only on community 






































support  such  initiatives  without  destroying  them  or  reshaping  them  by  imposing  too  rigid 
research frameworks on them. This also implies that typologies for community response need 
to  be  multi‐disciplinary,  sensitive  to  creative  and  innovative  responses,  and  integrative  of 
different  data  streams.  There  is  constant  tension  in  this  work  in  getting  right  the  balance 
between  qualitative,  context‐rich  information  which  can  describe  different  formations  of 
community  response,  and  systematic  quantitative  assessments,  which  require  some 














for  the  evaluation  of  community  responses.  Available  evidence  about  community 











  Community  responses  involve  a  wide  range  of  activities  and  services,  including 



























in  the  response;  and  (6)  The  extent  to  which  community  responses  involve  wider 
partnerships  and  collaboration.  Corresponding  to  each  of  these  criteria,  a  set  of 


































































































































































Children.  Program  description  available  at 
http://www.yatesweb.com/africa/save%20the%20children%20cope.htm. 
 

























with  HIV/AIDS  in  community‐based  prevention,  care  and  support  programs  in 
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responses  to  HIV/AIDS:  Strengthening  social  inclusion  or  carrying  unfair  burdens?” 
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